






































































































































グループ名 参加者 オブザーバー 構成人数




b B, C, F, H スタッフ（本学教員）1名 5名





参加者 アンケートに記入された参加の動機 子どもの参加グループ 子どもの所属先
A ひかり野塾に参加希望があったため 未定（相談中） 小学校










F 周りの方と意見や経験を共有するため 小学校高学年グループ 小学校
G 他の方のお話を伺いたかった 小学校高学年グループ 小学校
H お知らせの通知が届いたから 小学校低学年グループ 小学校





K 先輩方の色々なお話が聞きたいと思ったから 小学校低学年グループ 小学校
L お手紙をもらったから なし（卒塾） 一般企業
M 様々な年代の方とお話ししたいと思ったから 中高生グループ 高等学校
N （アンケート未記入） 未定（相談中） 小学校
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表3　「語ろう会」タイムテーブル
時刻 内容 その場の雰囲気 スタッフの役割











































No. 質問項目  回答内容 回答数
1
本日の「語ろう会」に参加しよう
と思ったきっかけはどのようなも
のでしたか？
自
由
記
述
内
容
を
分
類
話を聞きたい、話をしたい 6
案内状をもらった 5
SSTへの参加に向けたきっかけを作りたい 2
SSTグループの仲間に再会したい 1
子どもがSSTに参加したいと希望した 1
スタッフに勧められた 1
2
「語ろう会」の内容はいかがでし
たか？
四
件
法
に
よ
る
選
択
とても役に立った 13
まあまあ役に立った 0
あまり役に立たなかった 0
全く役に立たなかった 0
3
このような企画は必要と思います
か？
四
件
法
に
よ
る
選
択
とても必要 13
まあまあ必要 0
あまり必要ではない 0
全く必要ではない 0
4
印象に残った事はどのような事で
したか？
自
由
記
述
内
容
を
分
類
子育ての先輩の話が聞けてよかった 7
子どもの先々のことを知ることができた 3
同じような悩みを共有・共感できてよかった 2
かつて同じことで悩んでいたのを思い出した 2
いろいろ話せて楽しい時間を過ごした 2
5
もっとこんな事を聞きたかったと
いう内容はありますか？
自
由
記
述
内
容
を
分
類
将来の進路などについて聞いてみたかった 3
これまでの思いを聞いてみたかった 1
他のグループの方々とも話してみたかった 1
先生方の話をもっと聞きたかった 1
特になし、未記入 7
6
全体を通しての感想を一言お願い
します。（ご意見、要望などなん
でもいいです。）
自
由
記
述
内
容
を
分
類
とても有意義な時間だった 3
いろいろ話せて、聞けてよかった 3
楽しかった、心地よかった 2
話せばわかってもらえると感じた 1
未来に希望が持てた 1
かつて一緒に過ごした方々と会えてうれしい 1
またこのような会に参加したい 1
特になし、未記入 1
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先々のことを知ることができた」という分類に当てはまる回答3件と併せると、実に参加者
の7割以上が「わが子の歩んでいる道の少し先のこと」を知りたいと考え、それをすでに経
験した者の語りに価値を見い出している。そして「私も子どもが同じくらいの（年齢の）時
に同じようなことで悩んでいたなぁと思い出しました」「子どもが小学校を卒業してから随
分経ちますが、同じ悩みが繰り返されていると思いました」などの回答もあることから、自
らの経験がいまも他者によって繰り返されていることを知り、自らが経験を語ることでその
他者への共感が生じていることも考察できる。
また「語ろう会」で語られた内容の有用性について問う質問項目No.2「『語ろう会』の内
容はいかがでしたか？」についても、13名全員が「とても役にたった」と回答している。
質問項目No.6「全体を通しての感想を一言お願いします」への自由記述回答では、「とても
有意義」「話せてよかった」「楽しかった」「共感できた」「本音で話すことができる」「話の
内容が濃くて心に残った」といった肯定的な言葉が多く見られた。中には「未来に希望が持
てました」「うちもそんな事があったな、と懐かしく思いました」との記述もあった。過去
をふり返り、当時の苦悩を言語化できるようになったということは、涙をポロポロ流してい
た当時の辛さを浄化させ、また改めて今の自分と向き合い、さらに未来に思いを馳せ、前を
向いていこうとエンパワーメントされる機会になったのであろう。質問項目No.5「もっと
こんな事を聞きたかったという内容はありますか？」という問いへの回答には、将来の進路
や生活のしかたについて聞いてみたかったという記述が散見され、親たちが子どもの行く末
を案じていることが確認できる。
今回の「語ろう会」は、発達障がいのある子どもの親たち13名による語らいの場となった。
終盤では一人の参加者の語りに対して、同じテーブルの参加者や同席したオブザーバーのス
タッフらが、文字どおり身を乗り出して聞き入る姿も観察された。
4．おわりに
「親である自分が元気なうちはいいけれど、親は先にこの世を去るのだから…」「そのあと
でこの子がどうなるのか、とても心配でたまらない」といった言葉がしばしば親たちの口か
ら語られるとき、そこには拭い去りようのない不安が存在している。発達障がいのある子ど
もを育てる親たちの懸命な子育てのエピソードを克明に記した山下（2011）は、自分たち
のいなくなった後の子どもの人生を心配することは「『それこそが親の仕事』と言ってよい
くらい」であると述べ、障がいのある子どもを育てる親として生きることは「誠にタフでハー
ド」だと言っている。我なき後にわが子が一人で生きて行けるかどうかをひたすら案じ続け
るという、タフでハードな仕事を一日たりとも休みなく続けて行くには、やはり「不安より
も希望」を持つことが欠かせないだろう。その希望は自己の内部から湧き上がってくるもの
教育・教職センター　特別支援教育研究年報 第12号 2020
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ではあるだろうが、その原動力を「励まし」という姿で手渡しできるのは、同じ不安を経験
して希望をかち得た「少し先輩」の仲間である親なのだ。自分の未来は自分で予測できない
が、少し先を歩んでいる他者の生き方を知り、自分の未来を想像することはできる。人は、
そこに希望を見いだすことができるのだ。
そして「少し先輩」の仲間もまた、自らの体験を語ることによって希望を得ることができ
る。多発性硬化症という中枢神経系の難病に罹患した患者の一人が、次第に機能も力も失っ
て行く自分の身体の変化に動揺し、不安で泣き続けた時期をふり返って「つらかったのが、
同世代の当事者となかなか知り合えなかったこと」（朝日新聞 朝刊 2019.10.29）と述べて
いる。将来について不安を募らせ、孤独感にさいなまれる日々から抜け出して希望を得るこ
とができたのは、自らの辛さや苦しみをオープンに語り、その語りに関心を向けてくれる仲
間とつながったからこそだと言う。
世界的に活躍するピアニストのアリス・紗
さ
良
ら
・オットも同じく多発性硬化症を発病し、「動
けなくなって、ピアノも弾けなくなるのか」という恐怖と絶望感に襲われて自分の世界が崩
れるのを感じたという。運動障害、認知機能障害などの様々な症状が現れる可能性のあるこ
の疾病によって、ピアニストとしての生命をも奪われることになりかねない。しかしオット
は疾病や治療法についての知識を増やし、適切な治療を行えば日常生活を取り戻せることを
理解して希望を見いだして行った。自分自身が同世代の経験者に会って話を聞きたいと強く
思ったからこそ、同じ病気に向き合う人々を勇気づけるために、自らの発病を公表したとい
う。オットは「社会はこれまで個人の不幸、病、死をタブー視してきましたが、語れる人が
増えていけば、色んな人が生きやすくなるのではと思うようになりました」と述べている
（朝日新聞 朝刊 2019.10.30）。
知的障がい児の教育に深く長く携わった特別支援学校元教師は、親たちの語り合いの場に
加わった体験をふり返り、親たちの体験は「繰り返される悩み、繰り返される苦しみ」なの
だと語る。自身が過去に体験した悩みや苦しみが他者によって繰り返されるのならば、「そ
れを語ることによって他者が生きやすくなるのではないか」というオットの言葉にも深くう
なずくことができる。私たちが生きるためには、ともに生きる仲間が必要であり、ともに語
り合える場が必要である。ひかり野塾の「語ろう会」に参加した親たちのすべてが、こうし
た場は「とても必要」と回答したことにも、その必要性が表されていると言える。今年も、
そして来年も、ひかり野塾の「語ろう会」は続いて行くであろう。発達障がいのある子ども
を持つ親たちが、このような場にめぐり会い、仲間を得て勇気づけられ、励まされ、不安に
苛まれるよりも希望を見いだすことを優先する力を得て、今日も明日をもわが子とともに、
より良き人生を生きて行くことを願ってやまない。
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